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A. primera, vista puede parecer qUe la
SOrdo-ceguera se refiere:a la imposibilidad total
para oft- o 'yen Sin ernbargo, la realidad es.qUela
sordo-ceguera- es una condicion -en la qUe se

:dorribinan trastorrios viSuales y ahditivos que
prOducen "graves problemas de cOmuniCadiOn y
6tras neceSidades de desatrollo y aprendiZaje. Por,
eS.to estaS personas no recibiran una-edUtación

,apropiada exclUsivamente con los programas
educativos .especiales para nitios y jóvenes con
trastornds'auditivos, Visuales o graves minusvalias
sin la -asistericia adicional par& tratar sus

:necesidades educativas 'debido a La siinultaneidad
de laS dos minusvalias" (1990, IDEA; Sec. 622): Los
nihos que.son sordOs y ciegos necesitan una
.ed-tiCaciOn individUalilada debido a qUe los
probleinas de Vista y audici6n requieren enfoques
educativos especiales- y exdlusivds para asegUtar
que los nirios tengan la oportUnidad de alcanzar
pleriamente'su potencial,

Una persona-que es sorda y ciega tierie una :

expetiencia.del mUndo Unica: Para la gente que,:
,puede'vet y oir, el- mündb se- extiende tan teps
coino alcanzan a ver sus ojos y a oit sus oidos. Para.
el joven que eS Sordo y ciegb, el hiundo enyri-
principio es mucho mas"estrecho. Si el niho esta
coMpletamerite sordo y totalinente ciego; sus
e4eriencias del rmindo-se extienden hasta donde'

_puedan alcanzar sus dedos. Estos nirios estan
realrnerite sdlos si nadie mantiene un contacto
fisicd con ends. Su concepto del_Mundo depende de
qué o a quién tengan la ,oportunidad de tOcaf
fisicamente:

Si. un niho sordo-ciekdtiene algb de vision. y/o
audiciOri, como muchos de ellos tienen, su Murido
se agrandara;MuChos nirios llamados sordo7ciegos
tienen vision suficiente como para moverse en su..
ambiente, reconodet a Personas que les resulten
familiares,.distingUif el Tenguaje por:serias a una
distaricia corta, y puede que incluso, leer letras de
gran _tamario, OtiOs tienen la suficienie audicióri
corno para redonocer soriidOs familiares, entender.
algunas expresiones, o incluso desarrollar algunas

misthos.- Ta gama de probleMas sensoriales
que se-incluyen en el tOniino '_'Sordo-ceguera"' es
muy amplia.

LQuosnas,sordo-cliego9
cula s son Ilas,eausas.de ]g

rdaFtegura?..
Ehla medida.eri'clue Se han podido contar,-.haY
altededor de 10,000 nifios .(edades enfre Oe 22 arios)
en los-,EStadoS Unidos que han sido:clasificados
&)rfib sordociegos (Baldwin, 1994). Se-ha estimado
qué la población de adultos sordo-diegos estd ehtre.

-35,000 - 40,000 personas (Watson, 1993). Son .

Muchas las causas de la sordo,cegUera:
contintiacion hay una lista de muchaS de las
posibles etiologias de la sordo-Oguer.a.,

Principalesseausas*de la''sordcis7ced6era

SindrOines_

:0 DoWn
- 0 Usher

.

Anomalias congenitas multiples
, - .

-.0 Asociadon CHARGE', 0 ITlidrocefali&

0 Abuso de dtOgaS por G Microcefalia
parte de la madre, .

.

0 Sindrome de
'fetal ,

.

NaciMiento Prematuro

DisfuncioneS prenatales congenitas

'SIDA 0 Herpes
Sifilis '0 Rubéola

0 -T6i.cdplasmosiS

Ciusas post-natales
0 Asfixia Encefalitis

Traunia, o accidente . Meningitis
C:raneal

.Derrame. cerebral
Adallnado de Etiologies and Characteristics of 1)af-Blin;Iness-,- Heller &

, Kennedy, (1994); pig:Oii; Cuadro 1
.! El programa Hilion/Perkini, en cooperacion con la Fundacion Gonrad I1..Hilton; ha suministrado la tradliccion al espahOl de esta pOblicacion
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Algunas personas son sordo-ciegas de nacimiento.
Otras pueden nacer, sordas o duras de oidb y
qUedarse ciegas o con trastornos visuales mas
tarde,b el caso contrario.

Algunas pueden llegar a ser sordo-ciegas, es decir
nacer con ambos sentidos pero perderlos parcial o
totalmente en un accidente o enfermedad._

La sordo-ceguera esta acompariada, normalmente,
de otras minusvalias. Motivos como la rubéola en
la madre también pueden afectar el corazón y el
cerebro.- Algunos sindromes genéticos o traumas
cerebrales que causan la sordo-ceguera también
pueden causar atrasos en el desarrollo y/o
minusvalias fisicas.

_
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refo de tomar parte en interacciones mejor que
puedan y "aptovecharse de las oportunidades de
comunicaciOn que se_les proporcionan.

Una persona sordo-ciega tambien se enfrenta,
ademdS, al reto de aprender a moverse pot el
mundo lo Inas libre e independientemente posible.

'Aparte, los adultos.deben finalmente vivir una
yida de adultos y encontrar un trabajo que les
permita. utilizar sus talentos y habilidades de la
rriejor manera posible. Muchos adultos
sordo-ciegos llevan una vida independiente o

semi-iridependienfe, realizan trabajos.produCtivos
y tienen una vida social muy agradable. Llegara
lograr esto depende en gran medida, no solo de la
gravedad de la minusvalia, sino tambien-de la
edUcación recibida desde la' infancia, -y
especialmente de la comunicacion y contado que
hayanllegado a desarrollar con- otras personas.

. De alguna forma_ una persona scirdo-ciega debe
. darle sentido al mundo utilizando la -informacion

limitada que clispone.- Si- :las , Minusvalfas
sensoriales "de la persona son importantes, y si las
personas de alrededor rio haCen el egfuerzo de
cambial- èl mundo de thanera que sea-másfacil de
entender para., estaS,r el reto puede: tesultar
abrumador., Wormalmente la sordo7ceguera viene
acoMpariada de dificultades de cornportatniento y
emocibnales 'clue son el yesultado natural de-la
incapacidad, del_ nirio o adulto para entender y
comunicarse:-

Muchas veces laS personas que pueden Ver y oir
dan por sentada la informacion que propoydonan .

esos sentidos. Situadones canto la de aproximarse
a otra persona, la llegada dela comida, la decision
,de salir o un cambio en la rUtina se realizan
mediante signos o soriidos que permiten a la
persona prepararse paid ellds.El:nirio o adulto que
no tiene eStas pistas, debido a la liinitación de
vision y/o audicion, puede lfegar a la conclusion
,de qUe el Mundo eS un ltigar impreviSible y
posiblemente amenazante. Fldsta Cierta medida, las
pergorias que gon sordo-ciegas deben depender de
la buena. voluntad y sensibilidad de aquellos que
les sodeari para que les proporcionen un mundo
seguro y que entiendan.

El:aprendizaje del lengUajd es quiza el mayor yeto
al que se enfrentan los nifios sordo-ciegos. Tambien
Os la mayor oportunidad ya que con el lenguaje
tienen la posibilidad de expresar sus pensainientos,
necesidades y deseos. La capacidad de utilizar
palabras puede. abrirles mundog Inas and del
alcance de sus dedos. A esto pueden llegar a través
de int6rpretes, libros y la.cada vez mayor gama de
dispositivos 'de comunicación electrónicos. Para
aprender el lenguaje, los nirios sordo-ciegos dében
depender de otros para que les hagan el lengUaje
accesible. Una vez.que . proporcionada esta
accesibilidad, los nitios sordo-ciegos Se enfrentan al
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19C.La les soot.los relics
partEiculares a 11 s-qUenrse

ene i ftmli1 la9.profescret
y tuida res de ias pellos

'sonoi -cie as?.
CornuhicaciOn :

La -minusvalia de la sordo-ceguera requiere a las
familias, profesores y cuidadores unas exigencias
dnicas..Estos deben asegUrarSe de que la,pétsona
sbrdo-ciega tenga acceso al.,mundo mas alla de lo
que alCanzan sus ojos; oidos odedos. LaS personas
en los arribientes de estoS nirios o adultos,%deben.
tratar'de inclitirlos, en todo momenta, en las
actiNfidades diarias de la vida y en el ambierite fisico
qUe les rodea..Si rio lo hacen; el nitio se aislara y no
tendra la oportunidad ae-crecer y aprender. En
cambio si lo hacen, el niti6 fendra la oportunidad
de deSairollarse-hasta alcanzar su potencial total.

El reto mas importante para los padres, cuidadoreg
y profesoreS es. comunicarse de marieta
Significativa con el nirio sordo-ciego. Una buena
comUnicaciOn contintiada ayudaia a fotnentar que
el nirio -se _desarrolle saludablerriente. La
comunicaciOn es mucho más que el rriero lenguaje.-

: La mejor manera de comunicarse' es a trayés de la
conversaciOn. Las convergaciones utilizan el
lengnaje corporal y los gestos, a la vez que signos y
palabras habladas: Una conversación cbri un nitio
sordo-ciego puede comenzar cuando uno de los
padresadViertaque el nirio esta prestandO afención
en ese momento y'encuentte,la manera de hacerle .

ver, que esta compartiendo su interes.

Este interés comtln, una vez 'establecido, puedeset
el topico sobre el que desarrollar una conversacion.
LoS: terrias de conversaciOn northalmente Se
establecen entre Un padre Un nirio que Ye u oye
ediante contacto visual o gestos cbmo el serialar,

Perspective General sobre la Sordo-Ceguera
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et mover la cabezi, ô,.mediànte un intercambio de
sbnidos y expreSiones faciales.,La falta significatiVa
de vista y audición hace qiie:los ninos sordo-ciegoS
necesiten del contacto fisico para asegurarse de que
Fos padres do-mparten su centrb de atención: Por
ejemplo, el padre o.profesorpuede hacer qUe
juntos, el nirio y él, toquen Un objeto interesante
perbno hacerlo comOalgo obligatorio.

0 tambien, la madre puede-irnitar un movimientb
del hino, permitiendo al nirio un acceso tactil de esa
imitación (estb Seria el equivalente taCtil de las
acciones de la madre Then instintivarnente irnita
los balbuceos -de'su:nitio).-EstableCer itn interes
mutuc; domo este atimenta las posibilidades para:
interadciones familiares.

Teletipo (800) 854-7013

compartiendb. Esta acciOn.de nombrar objetos y
acciones, chando' se hace- una y otra Vez puede
,significar que-le demos al nitio,sordo-ciego, las
mismas oportunidades con las que cuentan los
I:linos que Oyen, es decir las oportunidades para
entender la relación entre las palabras y los objetos ,

:que con estas describimos. - I . :

Los priricipales sistemas de cornunidación para las
personas que.son sordo-ciegas son los siguientes:

toques claves- . geStoS

objetos simbólicos dibujos simbOlicos

lenguaje por serias deletreo:dbn los dedos

-. inglés por serias 44' lectura de los labios

Los prOfesores y padres ,pueden continhar
conversaciOnes Icon nirios sordo-ciegos
aptendiendo .a -parars-e- desPués .de que se
establezca el tema inicial. A.Menudo estos nirios

'tienen tieinpos:de respuesta muy:lentos: Respetar
el propio tiempo del nifib es muy importante para

'establecer interacciones satisfadtorias. Hader-
pausas lo suficientemente-largas permite al- nino
participar eri la interacción, y despues responder a
ésta, haciendo otra pausa, y asi una y_otra ,vez,,
haciendo de este,interdambio una conVersación.
EStas conversaciones, repetidas Sisternaticarnente,
establecen una relación y acaban siendo la baSe_
para e aprendizaje del lenguaje.

UnaveZ qite el nitio.SOrdo-ciego ernpie2a,a sentirse,
-cOrriodo interrelacionandoSe con otras personas-de
dna forma no verbaL'tambien estd preparado para
recibir algun HO de comunicacion simbolica como
parte de esa interaccion. Muchas veces es necesario
procederaja- introductión de palabras utilizando
gestos sencillos, y/o-objetos que Sirvan:cOnio
:thribolos o representen alguna actividad. HaCiendo
esto- se puede ayudar a'desarrollar el

- entendirniento de que una :Cosa puede identificarotra._ . .

Piense en las,iniles de palabras y,frases!que.casi
-todoslos nirios oyen antes de-qUe inismos .

puedan decir sus primerds palabras. 1.Jn nifto
,sordo-ciego,hecesita otra fOrind parecid-a'de:

, estimulaCión.,.adaptada a su habilidad para recibir
sacar un Significado. -LoS padres, cuidadores y

profesores se,enfrentan Con el Ireto de ofrecer uri
ambiente donde se utilice un lenguaje.riCo que
tenga significado .3/ sea accesible, al nirio
sordo-ciego.- El nino tendra la oportunidad
adquirir él mismo un lenguaje sOlo si viye en un
ambiente donde se utilice un lenguaje abundante.
AqUellas.perSonas alrededor del nitio phedenCrear
este ambiente utilizando:Un lenguaje de serias,
palabrasp cualquier sistema de SignoS adcesible a
este para doinentar continuarnente las experiencias'
del nirio. Estos comentarios -son más eficaces si se
hacen en el 'transchtso,cle Una conversación. Por
ejemplo, el profesOt o unb -de -los padres puede
utiliZar un lenguaje de gestbs.o sighos para
nornbrar lbs objetos que tanto el riirio como él eStan
tocarido,,o nonibrar el movimiento que estan

escritura
Braille,-

lenghaje
-aMericano

ingles simplificado
pot serias

tur a -metodo Tadoma de lec-
tura del habla

,de sehas letraS grandes para
escritura y lectura

-

AderndSde cOnversaciones verbales y no verbales,
:un nino sordo-ciego necesita Una ,rutina fiable de
actiVidades.significativas, y alguna-manera o
maneras de poder comuMcarle esta rutina. tos
'toques clav-es, gestos yel uso de objetos simbólicos
son algurias de laS maneras más tipicas para
indicarle Tie es-lo qUe va a pasar. Por ejeniplo, cada
ve2 que vaya a levantar al nitio en brazoS, el
duidador le puede levantar delicadatnente sus
brazos, despuéS hacer una pausa dejando tieinpo al
hiriba que so prepare para que le:torneri en brazos.
Esta donsistendia ayudard-al nirib a seritirse seguro
y.a poder predecif laS,coSas-quele van a octirrir,
perrnitiOdole aprénder a anticipar las-acciones:
Los nihos-y adultbs sordoTciegos que pueden
coinuriicarse don simbolos, también puede ("tie
dependan más de rutinas predecibles qUe las
personas que veny oyen. LaS rutinas predeCibles

_ pueden ayudar a relajar la ansiedad clue
nofmalmente estd producida por la falta de
inforMaciOn sensorial:-

AdaptaciOn y Móvilidad
I

-..Igualmentei el nitio sordo-ciego necesitara ayuda
para aprender a moverSe en el inundo. Sin visiOn, o
con flatly poca, el nitio nO sOlo tendra dificaltad
para orientarse, sin6 tanibién muy pock motivadión

:Tara moverse en el exterior, eri primer. lugar. El
ayudar a im,nirio sordo-ciego para que aprenda a
mOverse empieza considerando detenidamente el
éspacio fisico alrededor ,del nirio (la cuna u otro
lugar) de tal Manera que cualquier Movirniento 4ue
realice instintivamente sea premiado con una
estimulción interesada que motiVe- más
movimientos.. Los especialistas en adaptadiOn y

-moVilidad pueden ayudar a los padres y profesores
a construir espacios seguros y con mucha-
motivaciOh para los nirios sordo-diegos. En rnuchos
casos los nirios sordo-ciegos tienen problemas

Persciectiva General sobre. la Sordo-Ceguera Pagina 3'
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fisicos y'de salud ,adicionales que limitan su
habilidad ;para moverse. Los padres y profeSores,
pueden fiecesitär la ayilda dë terapeutas fisicos y
ocupacionales, instructores de vision, perS6nal

-sanitatio, y especialiStas en adaptacion y movilidad
a la hora de planear espacios accesibles-y de gran
motivacion pm estos -nirios. Los nirios 'mayores 'o
adultos que han perdido la vision pueden utilizar
la iyuda de estos especialistas para gandr.toda la
confianza e independencia posible para rnoyerse
por sumundo.

,

Educacion- indiVidualizada

La educaciOn para un nirio o Oven que es sordo y
ciego neCesita ser altaritente individualilada..ta
limitacion que,tieneri para aprender hice que sea
riecesario organizar un programa 'individual que
tenga en Cuehta sus particulares y,especiales-
maneras deaprenclety sus-propios intereses.

Es rimy importante realizar una evaluaciOn en cada
etipa. El deficit. Sensorial puede confundir
facilmente a educadores experimentados y hacer
qUe Sut;estrinen. (o en ocasiones sobrestiMen) la
inteligencia y que diserien un prograrna-

' inadecuado.

;Hellen, Keller dijo, "La ceguera separa a. Una
. persona de las Cosas; pero la SOrdera la separa de la

gente". Este aiSlamiento potencial es un motiv6
rinportante p-or lo :que es necesario contar con los
servicios de personas familiarizadas con:la
cornhinaciOri de ambos problemas,,ceguera y
Sordera, cUando se diserie un programa echicativo
para:un nirio- Sordo-Ciego. Haciendo esto,
ayudaremos al niri6 o joveri con estas ininusvahas
a 'clue reciba una educacron que maximice su

, potencial para aprender y para tener un,cdniact6
significativo con la gente y las.coSas,que.fe rodeari.
Cuanto antes se puedari °Wrier" estos servicios
hiejOr sera para el hint).

:

.Cuando uha persoha sordo-ciega esta a punto de
terminar su educacion escolar, se necesitard-contar
con ayuda detransicidn y rehabilitacion de manera-
que: como adultO ptieda enContrat un trabajo
apropiado y un lugar Vara vivir. Debido a la
diversidad .de necesidades, Pocas Yeces dichds
seryicios los ptiede facilitar unasola persona -o
-agencia. Se requiete un trabajo de equipo
meticulbso y considerado junto con especialistas y
agenCias especializadas en viviendas, netesidades
profesionales y de rehabiliiaCión,.sordera, ceguera,
-adaptaciOn, ritoyilidad, necesidades Médicas y
salud it-rental.

Stempre Tie Sea posible, es corivehiente que el-
adulto que es ciegb y sordo sea el centro del plan de
transición. Et plan debe guiarse en cada mornento
por las metas, indiCaciones, y habilidades
individuales. Interpretes especializados, nneinbros
de la-familia y amigds que doriozcan bien a .la
persona pueden ayudar al adulto sordo:-ciego para
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que participe.activamente eh la planificaciOnde su
propio fdturd.

Inclusion-en la familia

Decididamerite, son muChos,loS retos a los qUe Se
-ehfrentan lbs padres, profesoresiy .cuidadores- de

, hirios sordo-ciegos. No menos importante'es e ret6
"de incluir al nirio en el circulo familiar y la vida de
la comunidad. Ya 'clue este tipo de nirio rio
necesariamente. responde los. culdados, eh la
manera que podemog esperar, para lOs- padres, eri:
particular, supone un gtari esfuerzo incluirlos;
dentro de la vida familiar. El padre o la madre de-
Un bebe que puede ver, normalthente se yen
gratificadds con sonrisas y un vivo contacto visual
del bebe. Los padres de los nirios sordo-ciegos

, deben bUscar otro tipo de gratifiCaciones: por
.

ejemplo pequerios movimientos de la mano,'o del
cuerpo pueden ser lamanera del bebe de expresar
agradecimiento o entendimiento. Los padres
tambien puede que neceSiten cambiar sus,
percepciones relacionadas con' los objetivos del
,desarrollo tipicos. Pueden aprender,:cdtho muchos
ya han aprendido,a regocijarSe totalmente con la
habilidad del nirio para utilizar Una nuesia serial, o ,

para'comer sdlo o para devolver unsaludo al igual
Tie se regocijarian con otr6 nirio pôr una beca del
colegio, su exito en basquetbol o por ser elegido .

representarite de su clase.

< Loe- padres, por tatit6; hecesitancambiar sus
expectativas, y percepciones una manera_
importante. Tambien hecesitan'sentif la afliccion
natUral que conlleva el nacithiehto de un nirio con .

, ,
una minusvalia. Los profes6reS y cuidadores
tambien deben realizat estOS cambios. Los grtipos
de padres y. los recursos para profesores pueden
prdporcionar muctio del,apoyo que se necesita para .

estas perionas que viven y:trabajan con nirios 6
adultos Sordo--ciegos. Este apoyO ayudard a
fomentar la gratificante-inclusion mutua de estos,
:nirios en-sus familias y comunidades. (Para
.recur*)s disponibles, ver la seCciOn a
coritintiacion).

_

Aunque la sordo-ceguera presenta muchos'retos
parttculares para aquellos que sufren ambos
traStornos, visual y auditivo, y para sus cuidadores
y amigos, lestos retos no son ni mucho menos
insuperableS. 'Muchas personas que son ciegas y
sordas hart' alcanzado una calidad de vida
excelente. Estas personas tienen variasCosas en
comUn. Primeramente, cada uno a Su manera;han
aceptado la ausencia de visiOn o audicion como una
situacion real, lo que les ha proporcionado una
valiosa y Unica experiencia del mundo. Esta
importante aceptaciori puede.. _ ocurrir
independientemente de la gravedad de la perdida
,sensorial de cada uno o de los retos a los que se
enfrente cada persona. En segundo lugar, han
tenido exjperiencias educativas que les han

Perspective General sobre la Sordo-Ceguera
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ayudado a maXimizar, suS habilidades para
r-coniUnicarsey" funciOnar, productivamente. y por
Ultimo,. estas persOnas sordo-ciegaS felices e
involucradaS en:las actiVidades normales viveh en:
familiasy comunidades o grupos sOcialeS que
acePtan favbrablemente a-estas Ipers,onas. Tienen
athigos, familiares y coMpArieros de itabajo qUe
valoran sti presencia cOmO individUos,que
contribUyen significativamente al mundo'qUe leS
rodea. Para estas personas Con vision Taudicion

;limitadaS y para_aqUellaS'cerca de ellos; la
sbrdoceguera- les brinda oportunidadeS para.

: aprender y enriquecerSe mUtuarnente.

. RefeOndas .

Baldwin, V. :,(1994), Anntial Deaf-Blind Census, Mon-
mouth: Teaching Research Division, .
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DB4;INK: National information Clearinghouse -

Oh Children Who Are Deaf-Blind

Teaching Researth
345 N. MonmOUth AVe
Monmouth, OR 97361

'(800) 438-9376
Teletipo: (80O) 854-7013
-FaX: (503) 838'-8150 _
Internet: leslieg@fstr.wosc.osshe.edu

DB-LINK es un centro de informacion fihanciado. '
por elGobiettio Federal que identifica, coordina y
difunde.infbrmacion telativa a niftos- (0-21)
sordo-ciegos. OB-LINK proporcioha gratuitaniente
información ihdividualizada y serVicibs espedialesT
sobre diferentes temas, como uha pionta

:intervenciOn eficaz, eduCacion especial y practicas'
de educación general, serVicioS medicos; sanitarioS,
Sociales , recreacionales, aytida con temas legales,
empleo y vida independiente,, servidos para

' después de la echicación secutidatia e infOrmación
:sobre-la natitraléza de la sordo-ceguera.AdemAS, se
elaboran folletOS- informativos sobre terhas,
especificos.:Estos tambien Somgratuitos: DB-LINK
anima a, padres, profesores, empleadores; y otroS

:miembro&del pUblico a que se pongan eh contacto
con DB-LINK.

Wolk Heller, K.." & kennedy, C. (1994), Etiologies and
Characteristics of Deaf-Blindness, Monmouth: Teaching
Research Publications ..,

. . . .

"Watson, D., & Taff-Watson, M. (Eds) (1993), Seco:3;nd Edi.:
',. lion; A ModelService Delivery System for PersonsWho

,
.
, . are Deaf-Blind, Arkansas: University of Arkansas -- ,

Barbara Miles es'ima .especialista en comunica-ciOn, con7
Sultora Y.profesora. Tienemucha experiencia con perso-
nas de todas las edades_y niveks.. Ha impartidci
seininarios stibre tunas de comUnicación para los nilios
sdkdo-ciegos, tanto:a nivel _regional, nacional e.interria-
cional:- Sus articulos se han publicado en el Journal of
Vision- Impairments...and Blindness,,Deafblind Ecluca-
tion;:y boletines informativos'regiOnales..

Hellen-Keller NationarCenter For Deaf-Blind
Youths and,Adultk(HICS1C)

111-Middle Neck Road
-Sands Point, NY.11050-1299'
(516).944-8900 .

,Teletipo: 516/94448637ycLoci.as existeDi para
.,14nrOas9 :cadiefoirt,

progesors0 cfip
.3:ovdodalegos?.,

AMerican,Association of the Deaf-Blind (AADB)

:814 Thayer; Ave,,Ste 302
Silver Spring;MD 20910
Telétipo: (301) 588-6545
Fax: (301) 588-8705 .

AADB es una organización nacibnal de derechos
del consurnidot pata gente que padecetrastornos:.
Visuales y'auditivos. AADB estA abierta A personas
sordo-ciegas ya-personaS que estén, involucradas
en Su cuidado, coino esposas; niribs, amigos y _
profesiottales sahitarios:ESta organizacion intenta

. alentar .a qüe se conSiga- que las- persona.s
. sordo-ciegas lleVen una vida ihdependiente;
,Tarnbién proporciona asistencia técnica a estas
personas- y Sus familias, educadores ,y
proireedoresde setyicios.

:

FAX: 516-944-7302

HKNC es: un programa a nivel nacional que
prop_orciona ,,evaluaciones- de. diagnóstico',
rehabilitaCión _integral' a' corto plaZo y formación :

sobre la adaptación personal, experiencia labbral y
. ,

empléo para jóvenes yadultos sordo-ciegos:- Las.,
personas sOrdb-ciegas .que,participan'en el
programa HKNC intervienen énuna evaluación de
cliagnóstico de 10 sernanas de thiración. Se fijan
thetas pata cAda Ter:Soria: basadas eh esta

,

- r,evaluacion*y en la informaCiónaportada.por ellas
misnias, su farniliayla dgencia patroCinadota.,La,
evaluación y los cursos Incluyeri las siguientes
areas: temas 'cot,idianos, habilidades,
admiriistraCiOn de la casa adaptación y
:comunicacion, poca vision; audiolOgia,
capacitación profesional en -el tenguaje hablado;

. eXplotacion de las diferentes carrera'S, capacitaciOn .
para emp;leo y experiencia laboral;reSoluCion de
problemas, recreación y diversiOnes,-attes
manuales.y horticultura. Los' servicioS de dyticla
inclUyen: Servicibs 'medicos; psicologieos; de;
comportarnietito, adminiStrción. de. casbs
particulares, colosacion en uri .empleo,
locaiizacion de Una vivienda.-La capabitacion para
las personaS-sordo-ciegas norrnalmente estA'
iinanciada pot el Department-ofRehabilitation
eStado pertinente. El. Centro, también ofrece
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Capacitacioh-en.su oficina central y en otros
emplazamientos a nuevos y posibles profesionales
que tengah planeado trabajar con personas.
sordo-ciegas. El TechniCal AssistanceCenter (TAC)
ayucla a.los jóvenes sOrdo-ciegos en la transición;
mientras pasan de una vida de estudiante a una
vida en la comunidad: Eke Centro proporciona _

capacitacion y asistencia tecnica.en los serviciOs
integrales de transiciOn a-los centros de educación
y de servicios para adultos, a padres, y familiares,

equipos de representantes de agenciasestatales y
locales. HKNC también tiene un programa de
seryicios para ancianos cOn sordo-cegueri. HKNC
opera una gran red a- nivel nacional que,
proporciona servicios a la comunidad a través de
sus 10 oficinas regionales y sus'39 programas
filialés. LaS oficinas regionales proporcionan un
servicio de,consnitas y asistencia técnica para las
personas con sordo-ceguera y sus- famihares y a
agenCids pnblicas y privadas nbiCadas en sus
regiones. Este centio ubica, ayuda y remite ,a las
personas sordo-ciegas a los progranias ma's
adecuados para cadacaso.

Teléfono (800) 438-9376

parala elaboraci6n de programas, asistencia en
capacitacion profesional y tecnica para el personal,
y capacitacion en direcciOn en los Estados Unidos.

National FaMily Association for Deaf-Blind
(NFADB)

111 Middle Neck Road
-Sands POint,-NY 11050
(800) 255-0411 ext. 275

NFADB es una red national de famihas centrada en .

las cuestiones querOdean a la sordo-ceguera. Como
organizacion nacional, NFADB aboga por todas las
personas Sordo-ciegas, ayuda a la politica nacional
pata beneficio de dichas personas, fornenta la
financiacion y el refuerzo de_orgardzaciones.s
familiares en cada estadb; proporciona infOrmacions
y recomendaciones, y cblabora Con profesionales
que trabajans Con personas'sordo-ciegas. La
organización tiene representantes en cada uno de
los 10 distritos regionales que hay por todo el pais.
Tambien tiene nna publicacion trimestral.,

'Hilton/Perkins Program
Escuela Perkins para Ciegos

175 N. Beacon Street,
Watertown, MA 02172
.(617) 972-7220'
Fax: (617) 923-8076

Teaching Research Assistance To-Children And
Youth Experiencing Sensory Impairments
(TRACES)

Western Oregon State College
345 N. Monmouth
Monmouth, OR 97361.-

El Programa Hilton/Perkins ofrece cOnsulta,
capacitaci6n y asistencia tecnica a programas en
toda la nación 'y en paises en desarrollo.
PrinCipalmente se enfatiza el desarrollb de
programag,diseriados para bebés, nirios pequerios y
nirios en, edad escolar que sean ciegos y sordos y
con mnitiples, minusvalias. Se financia a
organizaciones de padres y ayuda a los servicios de
capacitaciorr de futuros profesores. El Programa
recoge datos, difunde informaCion, y elabora.'
curriculae y materiales para padres y profesionales..
El personal organiza yconvoca cursos regionales y
conferencias a nivel nacional. La ayuda a los padres

"se ofrece principalmente a través de ayuda para las
organizaciones nacionales en defensa de sus
propios derechos, como la National Association Of
Parents of the Visually Impaired (NAPVI) y la
National Family Association-for Deaf-Blind
(NFADB) y sus filiales estatales respectivas.

El Programa ofrece ayuda financiera;capacitacion
profesibnal y elaboracion de materiales Para las .

organizaciones de.padres. La Capacitación
profesional en sordo-ceguera esta finanCiada por,
subvericiones directas a colegios y' universidades
seleccionados. Internacionalrnente, el programa
ayuda en la elaboración de servicios educativos
para nirios sordo-ciegos'y ciegos con mültiples-
minusvalias en paises en desarrollo. Los p'rogramas
seleccionados reciben dyuda en la Region del
Asia-Pacifico, Africa, el Caribe, Latino America y
Europa dei Este. Estas ayudas incluyen asistencia

(503) 83843807

TRACES es un programa finahciado por _el
dObierho Federal quese dedica a mejorat la calidad
de los servicioS existentes para nirios sordo7ciegos .

traires de los proyectos "ServiceS to Children who
are Deaf-Blind" a nivel éstatal y lOs proyectos que_
involucran la partiCipacion de varios estados; se
proporciona asistencia técnica utilizando los
conociinientos de un ,,gran ,ninfiero ..de '
organizaciones, profesionales y grupos de
consurnidores a las personas; proyectos; agericias u
organizaciones.

DepaAmerit Of Education
Office of Special Education Programs
Severe Disabiliti6 Branch
ServiCes For Children With Deaf-Blindness
Program (IDEA, Part C, Section 622; CFCA 84.025)

600 Maryland Ave., S.W-
Washington; 20202 -,
(202) 205-8165

El objetivo delPrograrna de Servicios para Nirios
con Sordo-Ceguera es apoyar proyectbs que
ayudan a los estados para,asegurar la provision de
'una pronta intervención para los niriós y jóvenes"
sordo-ciegos; para proporcionar asistencia técnica
a agencias que estan prepararido adolescentes
sordo:-ciegos para una vida adulta; y para ayudar
en la realización.de estUdios de investigaciOn,
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tareas de :desarrollo, repeticiones- de éstos,
capacitaciOn para fUtUros prOfesionales y para
profesionales:en servicio activO, actividades para
loS padres, y otras actividades para mejorar
servicios que se prestan a.los nirios sordo-ciegos.
Las subvendones bajO eSte programa normalmente
se realizarypara e1primer arid,,thediahte concurso,
y se renuevan de forma no coMpetitiva para los
arios Signientes. Los proyectos-firianciadOs como
proyectos estatales y.los que involucran a varios
estados, 'y los proyectoS piloto opcionales para
nirios sordO-Ciegos complementan y mejoran los .

servicios:que proporcionan laS agencias de
educacion locales .y estataleSa nirids sordo-ciegos..

- Los proyectos estatalés y de varibsestados
proporcionan idoS servicios principales; (a):
servicios de educación eSpecial yrelacionadoS con
,ésta, asi Corno servicios profesionales y de
transici6n para nirios sordo-ciegos a .quienes el
estado.no, esta.obligado a proporcionar una
educacióhpdblica giatuita adecuada segrin ParteB
de IDEA; y (b) asistencia tecnica a agendas'
püblIcas y,privadds para asegurat que l.b .

prOveedores propOrCionaran de inanera más eficaz
los Servicios especialiadosque necesitan los niriOs
sotdo-ciegos. Estos proyectos -también facilitan la
participacion de fos padres en la-educacion,de,sUs
hijoS. Muchos de los proyectos estatales yde varios
estados publican boletines inforrnativos.y otrOs
materiales.

Teletipo (800) 854-7013

Atwood; A. Clarkson; J., & Laba C (1994), ,
_ Being in -Touch: Cothmunicaiion and Other 1

IsSues in the Lives of People Who Ate Deaf-
Blind. Washington, p.c. Gallaudet .Univer-
say

Este libro esta pensadO prihcipalmente para,
interpretes, profeSoreS y otros,profesionales que
trabajen con personas.sordo-ciegas: Proporciona
inforrriación baSicasthre la sordo-ceguera y dedica
-_una gran parte a la interptetaciOn. LOs.apéndices
cubren organizadones, agencias y colegios que dah
servicio- a persOhas sorclociegas; capacitaci6n
prOfesional para prOfesores el intérpretes; alfabeto

, con los dedos y braille; caracteristicas de la perdida
de vision, y recomendaciones para aquellos que
busCan información.-Se puede pedir en formato

H regular o grande al College. for Continuing,
-Ethication, Gallandet University; 800 Florida Ave:
N.E., WaShington, D.C. 20002-3695.

Re6urrsos A:palms:L[1es

Alsop,,L. (Ed.) 1993, A.Resource Manual 'for
Undersiandirig and Interacting withinfants,
Toddlers; and Preschool Age, Children with
Deaf-Blindness, Logan, UT: SKI*III
tute

Edwards; L. Coehl K & Gordon L. (1994)
Profiles: Individuals with Deaf-Blindness'/.
Indiana Deaf43lind Services- Project. Terre
Haute: Bluniberg Center for Ifiterdiscipli:
nary Studies in Special'Education

Es un presehtación de 1a:sdrdo7ceguera Muy'facil
de leer, pensada -Para aportar al lector un gran
entendimiento sobre la sordo:cegUera.y laS
Cuestiones y preocupaCiones relacionadas con ella.
Estd baSada en las ehologias de la-sordo-cegueta y
la acompariah numerosos esqUernas biograficos,
graficos, diagramas; tablas y fotogtaffas. TaMbién
incluye unae*tensa y actualizada bibliografia. Para
pedir este librO: Indiana Deaf-Blind Services
Project, Blutnberg Center, School of Education 502,
Indiana State-University Terre Haute IN 47869.

.

:Este mannal proporcioria informadOn y estrafegias
a .proveedores de serviciOs pata .bebeS, nitios
pequerios y nirios- en edad escolar que son
sordo2ciegos. El Manual estd dividido en,catorce
secciones que contienen ternaS de inforniaciOn'
especfficos de la sordo-eguera. Dentro de estos
temas sè inCluye: información basica sobrela

.sordo-ceguera y la necesidad de una intervención
apropiada, problemas de aprendizaje, inforrnación
sobre-la pérdicla de oido, desarrollo auditiyo,
perdidade visión y estimulación, tacto, y
estimulación taCtil; cuidado diario, habilidades de
autoayuda, técnicas de masaje, destreza motriz
para tealizat grandes movimientos y movimientoS
más especificos, técnicas de posicionarniento y
manej6; adaptaciOn y movilidad, desarrollo
ernocional y social, tenias sObre el comportarniento,
hecesidades espedales en el cuidado diario como
son los masajes, è ideas relationadas con juegos y
juguetes. Inforrnación de solicitud: (801) 752-9533

Everson, J.; (Ed.) (1995), Suppotting YoUng
Adults who ire DeafBlind in Their Comrnu

Transition Planning Guide for Serir-
ite Piovidrs, Faniili6s; and Friends;::
Baltimore:,Paul FL Brookes ,

Utiliiando una planificaci6n centrada en la
persona, los proveedores de-SerVidoS y miembros
de 'la fainiliarpueden incorporar'laS acciOnes,
neCeSidades, y thetas individuales de -un
sordo-ciego dentro de-uh proyeCto de vida en Id
cothunidad:-Esta guia describe cOmo asegurar el
soporte neCesario ;.cuidadd sanitario óptimo,
habilidades de comuniCaciOn Mejoradas, y maydr
adaptaci6n y moVilidad- y aniricia a aquellos
ihvolucradös en el prOceso de transición que vayan
más and de las opciones tradicionales. Los temas
incluyen: viviendas conipartidas y de propiedad,
habilidades; cOrnO formar redes para encontrar
empleo, actividades derecreación y diverSion, y .
oportunidades para la inclusiOn en la-comunidad.
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'Freeman, P. (1985); The:Deaf-Blind .Baby: A
- Program of Care, London: William Heine-:

mann Medical Books

Este libro estd pensado'para los padres, pero
tarnbien proporciona información .Util para otras
personas que compartan el cuidado y la eduCacion
de nitios sordo-ciegos. Aporta eXplicaciones de las
funciOnes de la yista y del oldo y de como afectan
en las habilidades visuales y ,auditivas. El
programa en si esta dividido en 6 etapas,sin
ninguna refetencia a la edad, ya que el progresb es
continuo al ritmo de cada nifio en particular. Se
proporciona un programa de objetivos 'del
desarrollo del nitio para 9ue sirVa Como guia, junto
con apendiceg de donde encontrar mas-fUentes de
informaciOn y recursos:

Teléfono (800) 438-9376

se'celebro para identificar los temas, cruciales
."mejores practicas" en el ofreciMiento.de servicios
para individuOs que son sordo-ciegos y para
desarrollar estrategias para 'acciones-futuras. El_

. simposiuth se cent() en varias areas especifiCas en
.im esfuerzo por encontrat maneras en las que se
puedan unir los recursos a nivel federal, estatal,
local; familiar y personal. para tratar los temas
,colectiyamente. ,

flaring, N., & Romer, L (Eds.) (1995), Welcom-
' ing Studentg who'are Deaf-blind Into Typi
cal Classrocims: Facilitating: School

- Participation, -Learning and -FriendshipS,
Baltimore: Paul H. Brookes .

_ .

Este texto combina algo de material introductorio,
Una, perspectiva historicS :de serVicips para
estudiantes sotdo:Ciegos, y una seleccion de
estrategias para preparar a profesores y estudiantes
sin nainusvahaS para que incluyan a estudiantes
Sordo-ciegos. Se discuten los procedimientos para
elaberar laS habilidades sociales y de comunicacion
cbmo Jambien extensaS directikes para
iinplementar estrategias de comportamientb,
adaytar ambientes y proporcionar instruCciones en
Situaciones reales.,Se han considerado ternaS-
actuales. releyantes para su:.inclUsion y' se, han
reCalcado.valoies eSenciales que sirven corno baseS_
fundanientales para juntar a todos los estudiariteS
a sirs clases- y comUnidades.donde residen

Smith, T.(1994);Guideline's: Practical Tips for
Working and Socialiiing with Deaf-Blind
People, Burtonsville, MD: Sign Media, Int'.

ESte Ebro. es -Una gnia practica bisada en
,experiencias Observaciones. Estd pensado para
gente que conoce el lenguaje de setias, 9ue ya tiene .

experiencia en-."Sorderal: y en tratar con peisonas
scirdas,- y There saber mas sobre la "sordo=,ceguera,_" =

, y trabajar coMointerpretes para gente'sord6-ciega.
El libro se puede pedir a Sign Media,- Inc., 4020

.Blackhurn Lane; Burtonsville, MD 20866
llamand6 al (301) 421-0268. :

:McInnes, J.; & Treffry, (198),:Deaf7Blind,
Infants:and Children A Developmental
Guide, Toronto, Buffalo: University_ -a'
'Toronto Piess

Una guia de referencia para profeS6res, padreS:y_
para profesionales que trabajan o'viven con nifibs
sordoLciegos. Proporcionapautas y sugerencias
para, el dia a dia sobre tecnicas para evaluar y
diseriar prOgramas. Tatribién proporciona una
vision general sobre comunicaciOn; desafrollo
motriz, desarrollo perceptual, adapfaciOn

, mOvilidad. Disponible en espatiOl.

Reiman, :J., & Johnson, P. (Eds) (1993); PrO-
_ceedings of the National SympoSium on
Children and Youth who are Deaf-Blind.'
MOnmouth: Teaching Research Publications

Incluye ponencias del Siinposium Nacional sobre
Nihos y JoveneS que son Sordo-Ciegos, un esfuerzo .

de colaboración entre disciplinas. Este simpOsium=

_Sauerburger; D. (1993), Independence With-
out Sight or Sound Suggestions for Practitio-
ners Working with Deaf-Blind Adults, New
York: American Foundation for the Blind

. Este hbro se ekribio para aytidar a los prOveedores'
de ,servicios que trabajan -,con personas
sbido-ciegas. Hay .muChos ejernplos de
experiencias reales y discusiones de aplicaciones
practicas. Secciones sobre:las. necesidadeS de
servicios, comunicaciOn, adaptacion-y moVilidad,
carenCias sensoriales y una,encitesfa de colegibs`
para perros guia: Disponible ,en APB Press, (212)-_
620-2000(telefono)r,fr (212) 62072158 (teletipo).
Especificar Si Se quiere la copia impresa o en braille.

DB-LINK
345 N. Monmouth Ave
Monmouth, OR 97361
TelefOno: (800)-438-9376
Teletipo: (8001 854-7013
Fax (503) 838-8150
Internet: dblink@tr.wosc.osshe.edu
www.tr.wbsc.osshe.eduklblink

DB-Link (The Natural Information Clearinghouse on Children With ,are Deaf-
Blind) est6 fincineiado por Cooperative Agreement No. H025020000, por la Secre-
taria de.Educaci6n de los Estados Unidos, OSERS; y Speaial Educatwn Programs.--
Las opiniones y politicas expresadas en este documento no rejlejdnmecesanamente
lOs de DB-LINK o de la Secretaria de Educaci6n de los Estados Unidos.
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